











































　In this research　I will clarify the process of how he chooses course after he develops Intractable Diseases in 
.puberty. The subject is a 4th grade university who became ill with periodic paralysis when junior high school 
student. I will interview on semistructured interview method about how he chose course selection about going 
on to high school, going to university,  deciding to get a job and so on. I analyze the contents of the interview 
using the method called TEM.
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思春期に難病を発症した学生の進路選択プロセスに関する研究
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２．「高校の決定(EFP)」から「通信高校への
転校(BFP)」まで
　高校入学前、高校への病気の配慮の依頼は
していたが、実際には、教員への十分な周知
はされてはおらず、体育の授業、通院等で
休んだ時など、教員によって統一されていな
かった。また、病状も不安定になり、発作が
頻回におきるようになった。それにより、全
校生徒が集まっている場で車いすで運ばれる
ことが増え、精神的な負担を感じるようにな
り、学校を休みがちになった時期もあった。
また、通学時にもたびたび発作を起こすよう
になったことから、保護者の車での送迎に切
り替えるなど、家族の全面的な協力も必要
な状況になっていた。さらに学校を休むこと
も増えていった。また、登校しても授業中の
発作から授業への参加も難しい時間が多くな
り、単位の修得も難しい状況となった。この
ような状況から、高校2年から3年の進級時に、
3年間では卒業が難しい状況であり、学年を
下げたクラスに所属するという提案を学校か
ら伝えられた。保護者と相談した結果、通信
制の高校に転校し、体調に合わせて学べる環
境を選択した。高校側の受けいれについても、
入学当初より病気に配慮した十分な体制が整
備されていなかったこと、さらに、病状の悪
化により、想像し、描いていていた高校生活
が過ごせず、本人・家族ともに心理的にも大
変な状況にあった時期であったと推測され
る。
３．「通信制高校への進路変更(BFP)」から「大
学決定(EFP)」まで
　通信制高校への進路変更以降、身体面・精
神面の負担は軽減され、Aさんのペースで学
修を行うことが可能になった。また、投薬量
の調整も行い、徐々に体調も安定に向かって
いった。環境をかえることで、病気の状況も
含めた生活の安定につながったと考えられ
る。このような経験から、病気のことを考慮
しながら、高校卒業後の進路について考える
余裕が生まれ、専門学校、短期大学、4年制
大学、どれが自分にとって良い環境かを考え、
進路をきめていた。最終的には、「体調を安定
させて社会にでていきたい」という希望か
ら、4年間という時間の余裕のある4年制大学、
そして自宅から負担のない距離で通学できる
ところ、併せて小さい頃より気になってい
た対人関係の仕事にむずびつく課程のある大
学、ということを選択肢としてあげ、進路を
決定していた。最初に進学した高校生活は大
変な状況であったが、その経験からの学びを
生かして、高校卒業後の進路を選択している
ことが明らかになった。
４．「大学決定(EFP)」から「就職先の決定(EFP)」
まで
　進学先の大学は、教育・保育を学ぶ課程で
あった。発作の期間も数カ月に1回から、1年
に１回あるかないか、という安定した体調に
なったことから、卒業後の就職先についても、
幼少期より気になっていた、人(子ども)と直
接かかわった仕事がしたい、という希望を持
つようになった。しかし、多くの人からのア
ドバイスや自己との対話、周囲の友人との対
話を通して、対人援助を間接的に支える仕事
を選び、自分がやりたい仕事の分野の中で自
分の体調に合わせてできる場所を就職先とし
て決定していた。この決定は、これまで病気
を通しての様々な経験から、病気を抱えて自
分がこれからの人生をどう生きていくか、と
いうことを考えたうえでの選択の結果である
と考えられる。
Ⅳ．まとめ
　進路選択プロセスをTEM図に表すことで、
思春期に難病を発症したAさんが、どのよう
な困難さを経験し、どのようにして進路を選
択してきたかが明らかになった。Aさんは、
自分自身が病気を通して経験してきたことを
次の進路選択の中に生かし、自分の居場所を
見つけていた。同じ病気であっても病状や体
験は異なるため、一般化することは難しい。
しかし、難病を抱えている患者一人ひとりの
進路選択のプロセスを丁寧に分析することに
よって、彼らが進路選択する際の悩みや困難
さについての理解が広がり、それらを軽減で
きる支援につながると考える。
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